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Din hjdlp
till ett jobb

Behandlingar
for att fa barn

JOSEFINE, 32:

"Jag slass mot bade
sjukdomen och virden"

Skadad
ay cancer

Att vara fri fran barncancer ar inte samma sak som att vara frisk




VALKOMMEN

Vart budskap
maste fram

OVERALLT LASER och hér jag om det
negativa ordet cancer. Det forknippas
med kamp, smérta och ibland déd, men i
de flesta fall 6verlevnad. Fler drabbas av
cancer i dag och fler botas. Det medfor att
bieffekter efter sjukdomen ocksa blir allt
vanligare - och ibland upplever jag att
kampen efter cancern faktiskt ar jobbiga-
re 4n kampen mot den.

Hur kommer det sig att sa manga tror
att allt blir bra sa fort den synliga kam-
pen ir 6ver? Varfor forskas det inte mer
om att bota bieffekterna och de sena
komplikationerna sa att det blir mer vart
att 6verleva? Jag tror att det handlar om
maéanniskans instinkt att fértranga och
blunda lite for det svara, for att orka med
jobbiga situationer och besked.

Den hir férsvarsmekanismen, som
hjilper ménniskan i svara situationer, far
motsatt effekt for oss 6verlevare. Vi ”far”
inte klaga, vi ska vara tacksamma for
att vi lever. Eller tvirtom, lever vi ut for
mycket och &r for positiva sa blir vi tagna
som oseri0sa eller irriterande. Nir vi 6ver-
levare dverskrider dessa normer vet inte
manniskor hur de ska umgas med oss.

Men - vi 6verlevare ska inte behova
spela glada och tacksamma, som andra,
for att dolja var sorg och kamp - och
manga av oss gor inte lingre det. Runtom
i Sverige reser sig unga vuxna barncancer-
overlevare. Vi talar ut och slass alltmer for
vara rittigheter — och vi blir bara fler och
fler. Maxa livet och unga vuxna-grupper
for 6verlevare sprider sig 6ver landet. Du
ska inte lingre behova kidnna dig dum nér
du sdger att det inte dr okej. Allt detta gor
dessutom att trycket pa forskningen om
sena komplikationer 6kar. Jag har tréffat
manga av er livsspridare och jag vet att vi
kan och kommer att maxa livet!

Jag vill ocksa passa pa att tacka for
mina 1,5 ar som juniorredaktor. Jag lam-
nar nu over detta fantastiska arbete. Stort
tack for detta och for att ni ar de ni dr och
for att ni har gjort och gor det negativa
_ ordet cancer mer positivt.
Hoppas vi ses pa Maxa
livet-konferensen!

ISAK THERN
Juniorredaktor
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CJagartrott
- paattvara
tacksam”

Josefine Soderlund behandlades for
hogriskleukemi som tonaring, och
hennes lista Over sena komplika-
tioner drlang.
- -Detvarstarattbehovaslass med
: Or varje ny grej, sager hon.

t:Emma Olsson Foto:SofiaSabel
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SENA KOMPLIKATIONER

ARHONSITTER pi histryggen

kdnner hon ingen smaérta.
Josefine Soderlund har ridit
sen hon var liten. Nir hon
var sjuk fick hon ibland blod
och trombocyter pa nitterna
for att kunna vara i stallet pa
morgonen.

— Attrida ir det bésta jag vet — att bara fokusera,
ga inikinslan, och inte ha ont nagonstans, siger
hon.

Fran sin ldgenhet i Kungsbacka ser Josefine
skogskanten. Och i skogen promenerar hon varje
dag tillsammans med mellanpudeln Hugo, 11 ar.

— Min kropp maste alltid rora pa sig. Att trdna ar
vildigt bra for smirtan — om jag inte ror pa mig och
tranar far jag vildigt svart att ga, sdger hon.

Under behandlingen drabbades Josefine av
reumatism. Senare uppticktes det att cytostatikan
ocksa har dodat skelettet i delar av kroppen.

— Det ar sa mycket biverkningar, jag haller inte
koll. Jag forsoker att inte fokusera pa det, sager hon.

JOSEFINEHARPROTES i bada hoftlederna och har
opererat ett kni fem ganger.

— De opererar det som gor ont. Men de har inte
gatt igenom hela skelettet, utan rontgar nir det
kommer upp nagot. Jag kinner inte att jag behover
veta allt, sdger hon.

Josefine har tinnitus efter cytostatikan och
hjarntrétthet, eftersom hon stralades mot hjarnan.

De sena komplikationerna gor att hon orkar med
maximalt 75 procents arbetstid pa férskolan dar
hon arbetar.

—Jag har jobbat som barnskétare i manga ar. Man
far sa mycket av barnen, det ar sa dkta. De siger
inte att de har saknat dig eller ger dig kramar om
de inte vill det.

Men i kontakten med andra vuxna kan hon
ibland stota pa problem. Hon kidnner ett krav pa att
hon ska vara tacksam f6r att hon lever.

- Jag tycker att jag hor det fran folk runt omkring
mig, ”ah, vad du ska vara tacksam”. Jag ar trott pa
att vara tacksam for att jag fick starka mediciner
och att jag klarade mig. Det kan lika girna vara
tvidrt om, att jag dr vildigt utsatt. Jag vill bara ha ett
vanligt liv, siger hon.
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Josefine Soderlun

a

Kraven pa tacksamhet kommer dven fran
vardpersonal. For Josefine kidnns det som att hon
inte far tycka att det ir jobbigt med skadorna hon
fatt av behandlingen. Inget gér att jimfora med
cancer, inga besvir, ingen sorg. Hon lever ju.

— Men smagrejer kan vara jobbiga 4ven om man
overlevt en allvarlig sjukdom.

Kontakterna med varden ir langt ifran
smidiga, trots att hon, pa senare tid, har st6d fran
uppfoljningsmottagningen i Géteborg.

- Varden tar de 25 procenten av min tid da jag
inte jobbar. Det tar sd mycket kraft. Jag ska ringa till

JOSEFINE SODERLUND
ALDER:324r.

BOR: | Kungsbacka.

FAMILJ:Mamma, pappa, pappas
fru, tvabréder,hunden Hugo.

GOR: Arbetar sombarnskotare
med tre-tillfemaringar paen
forskola.

DIAGNOS: Insjuknade som fjor-
tonaringiakutlymfatisk leu-
kemi (ALL), enhogriskvariant.
Behandlades med cytostatika
och stralningmothjarnan.
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DU LIVET
SOM JoSEFINE

Traffaandra
drabbade.Det
arsajagharfatt
hjalp ochtips.

Googlaintepa
diagnosen.Da
trorduattduhar
allaallvarliga
sjukdomar somfinns.

Skaffasam-
manfattningav
behandlingen
(frankliniken
sombehandlade dig). Dar
star vilkakontroller du

behdvergoraochnar. 8
Las Josefines
blogginlagghos
Barncancer-
fonden:blogg.
barncancerfonden.se/ I

josefin-lever-med-
sena-komplikationer.
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ldkare och fa tider och remisser och sa ar

det telefontider och s& missar jag dem och
sa maste jag ringa igen. Jag hatar att ringa

och tjata, sdger hon.

Det som &r jobbigast ar kdnslan av att
vara tvungen att slass.

Hon har kontakt med en ortoped for
hofterna, en for knina, en likare pa
medicinkliniken, en pa vardcentralen, en
fér reumatismen, en sjukgymnast och en
arbetsterapeut.

— Varje gang jag far ont eller nagot, s
maste jag borja fran noll. Allt bérjar pa
akuten. Sen ar det undersokningar, tjat
for att fa en rontgen. Jag vet inte hur det
skulle ga om jag inte hade en mamma som
kan skriva, fordldrar som har svenska
som modersmal och jag inte hade kontakt
med foreningen och andra som ar och har
varit drabbade. Det dr inte en jimlik vard,
siger Josefine.

Hon har precis kommit hem fran for-
skolan och hunnit hilsa pd Hugo. Hon
bar hans namn ingraverat i ett smycke,
tillsammans med Hope-halsbandet fran
Barncancerfonden om halsen.

- Han betyder allt, kinns det som nu.
Han finns dar jimt for mig. Det dr alltid

nagon hemma nir jag kommer och han
far mig att ga ut varje dag dven i regn.

Josefine dlskar att baka och med
grannfrun byter hon nybakat br6d mot
hundpromenader. Att bearbeta degen ar
bra traning f6r handerna.

Allra mest umgas hon med familjen,
farmor och farfar, mamma och pappa,
de tva broderna. Hon gillar scrapbooking
— att arbeta med en slags pysselbok med
minnen och foton - och att pyssla. De dr
bada lugna aktiviteter som inte bidrar till
att gora henne hjarntrott.

HONGILLARATT titta pa damfotboll och
att lasa, bocker som ar mysiga, deckare
som inte dr for blodiga. Hon dr nistan
aldrig pa krogen.

Manga 6verlevare siger att de inte
skulle vilja bort cancern, d&ven om de
hade kunnat. De vill inte vara utan sina
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erfarenheter och ténker att de skulle ha
varit andra personer utan sjukdomen. Sa
ar det for Josefine ocksa. Det ir de sena
komplikationerna hon énskar att hon
kunde slippa.

— Just nu tar jag inte smartstillande
mediciner. Jag kdnner att jag vill skydda
min kropp som har varit med om sa
mycket.

DET SJUKDOMEN har gett henne och som
hon inte vill vara utan dr "cancerbonu-
sarna": De vanner som hon har fatt genom
tiden pa sjukhus och genom Barncancer-
fonden Vistra, dir hon numera sitter i
styrelsen.

— De som jag har ndrmast ar tva tjejer
som bada har forlorat sina barn. De
vet vad man har gatt igenom. De vagar
bemoéta mig och de sdger inte att “det
finns de som haft det virre”.

I framtiden drémmer hon om att hinna
rida mer dn en gang i veckan. Och hon har
svart att tdnka sig livet utan barn.

— Man kan inte bara leva for en hund,
siger Josefine.

Inte ens ndr hunden heter Hugo, en f6r-
kortning av ”hur go' som helst”.
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Sjuk efter cancern
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Hur vetmanomman ar drabbad av sena komplikationer och vad kan
man goraatdem? Tidningen Maxa livet fragar barnonkologen Lars
Hjorth, somhar ett specialintresse for sena komplikationer.

ENA komplikationer
kallas de skador
som uppstar efter
sjukdom och
behandling. Man
raknar med att
cirka 70 procent
av Sveriges cirka
9 000 barncancerdverlevare ar drabbade
av nagon form av sen komplikation. Av
dessa har 25 procent en allvarlig eller
livshotande skada.
Anda ir det vanligt att 6verlevare inte
vet vilken behandling de fatt och att de

Text: Emma Olsson illustration: Jonas Christoffer (Nilsson)

inte fatt information om sena komplika-
tioner. Hur du mar beror pa under vil-
ken tidsperiod du behandlades, vilken
behandling du fick och hur lang tid som
gdtt sedan dess.

— Manga mar bra medan andra har oli-
ka grader av paverkan, siger Lars Hjorth,
som forskar om sena komplikationer och
ansvarar for Seneffektmottagningen vid
Skanes universitetssjukhus i Lund.

Nagra vanliga skador dr hormonstorning-
ar, problem med fertilitet eller inlirnings-
svarigheter. Andra kan drabbas av hjart-
och kérlsjukdomar eller en ny cancer.

- De som har nagon form av kropps-
liga eller psykologiska bekymmer bor
kontakta en likare som ir kunnig i sena
komplikationer, for att fa hjilp att bedo-
ma vad problemen kan bero pa. Inte alla
problem som en foére detta cancerpatient
drabbas av behéver hinga samman med
sjukdomen eller behandlingen, sdger Lars
Hjorth.

Det 4r behandlingen — operation, cytos-
tatika eller stralning — som orsakar de sena
komplikationerna, snarare dn sjukdomen
i sig. Vilka problem &verlevare riskerar
att drabbas av beror alltsd mer pa vilken
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SENA KOMPLIKATIONER

behandling de fatt, dn pa vilken sjukdom de hade
som barn.

Det pagar mycket forskning om sena kompli-
kationer, bland annat genom nétverket PanCare
(pancare.eu), dir forskare fran hela Europa deltar
for att fa stérre kunskaper.

Om det visar sig att en behandling medfor stora
skador, hoppas forskarna pa sikt att kunna dndra
behandlingen sa att den blir mer skonsam.

AN SA LANGE HANDLAR forskningen mest om att
registrera vilka skador 6verlevarna drabbats av.
Det beror pa att det kan ta decennier for vissa
problem att visa sig.

De forsta barncancerdverlevarna ar i dag 50 ar
eller dldre.

— Problemen kan dyka upp 30 ar efter avslutad
behandling. Dirfor ska du soka hjidlp om du inte mar
bra, sager Cecilia Follin, doktor i medicinsk vetenskap
och sjukskoterska vid endokrinologmottagningen vid
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Skanes universitetssjukhus i Lund.

Didr behandlar man 6verlevare med hormonella
problem, som ir en av de vanligaste formerna av
sena komplikationer efter strdlbehandling.

- Det 4r manga som mar bra och inte har
problem. Det dr inte sa att alla lider brist pa alla
hormoner heller, utan man kan till exempel ha

brist pa endast tillvixthormon, siger hon.

Lars Hjorth tycker inte att 6verlevare ska oroa sig.

- For manga ir chansen att forbli frisk mycket
storre dn risken att bli sjuk, men vi vet ofta inte
vem av dem som har fatt en viss behandling som
ir i riskzonen s& diarfor behdver vi kontrollera alla,

sdger Lars Hjorth.

VET Dv INTE VILKEN BEHANDLING DU
HAR FATT? ELLER AR Dv RADD FOR ATT
DRABBAS AV SENA KoMPLIKATIONER |
FRAMTIDEN?

Vand digtillkliniken sombehandlade din
cancer. Darkan dufa ett dokument som
sammanfattar dinbehandling. Dar staralla
mediciner du har fatt. Tamed utdragettillen
mottagning som ar specialiserad pa sena
komplikationer ellertill din vardcentral.

EN EUROPEiSK PLAN FOR UPPFOLJNING

Den europeiskabarncancerorganisatio-
nen SIOP Europardknar med att detfinns
300000 cancerfverlevareiEuropa. Orga-
nisationens mal ar att 6verlevarnaskafaen
battre tillvaro och vard. Organisationen vill
ha europeiskariktlinjer for uppféljning. Pasa
vis upptdcks senakomplikationer.
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LIDER DU AV SENA KOMPLIKATIONER?

Nar duharbekymmer med sena komplika-
tionerkan du vandadigtill Seneffektmot-
tagningenilLund, eller Uppfoljningsmot-
tagningeniGoteborg om du hortillnagon av
dem. Annars vander dudigtilldin husldkare
somkan fainformation fran dinbehand-
lingssammanfattning och sedan hjalpa dig
vidare.

Organisationen vill ocksa utfarda ett can-
cerpass sombland annatinnehaller uppgif-
teromdiagnos och behandling, samt vilka

medicinska kontroller som bor géras och nar.

Uppgifterna ska ocksafinnasiendatabas
foratt gora detlattare att forskakring sena
komplikationer.

Organisationen vill skapa en modell for
hurvarden ska organiseras sa att 6verlevare

CANGERPASS

Ifleralander delas ett sakallat cancerpass
uttillbarncancerpatienter, ndrbehandlingen
arfardig. Passet sammanfattar sjukdomen,
behandlingen ochbeskriverkort vilken upp-
foljning som ska goras. Natverket PanCare
villgéra dokumentettillgangligt féralla
europeiskaldnder.|Sverige kallas passet
sammanfattning av barncancerbehandling.

fardenvard de behover och en smidig 6ver-
gang mellanbarn- och vuxenvard.

Denvillgoradet lattare att forskaom sena
komplikationer, fysiska och psykiska, samt
forutse vilka biverkningar som de malinrik-
tade behandlingarnakan orsaka.

Las mer om organisationens mal pa
siope.eu/SIOPE_StrategicPlan2015.



SENA KOMPLIKATIONER

De tre traditionellabehandlingsformerna vid cancer ar operation, cytostatika
ochstralbehandling. Ofta anvands enkombination av tvaeller allatre Juhogre
doser stralbehandling eller cytostatika ettbarn far, desto hogre risk for sena
komplikationer.

Mangaklarar sigutan problem - och formanga problemfinns dethjalp attfa.
Vand digtillen mottagning for senakomplikationer eller till din allmantakare om
dubehoverhjalp

STRALBEHANDLING

- Stralbehandling riktas mot tumo-
ren, men den passerar frisk vavnad
pavéagendit. Da skadas dven den fris-
kavavnaden.Juyngre patienten ar,
ochjustorre omrade avkroppen som
stralbehandlas, desto storre risk att
detledertill skador.

- Stralbehandling mot testiklar eller
aggstockar kan paverka mojlighe-
tenattfabarn, eller produktionen av
kénshormon.

- Stralbehandling mot hypofysenkan
ge problem medhormonproduktio-
nen och mankanbehdvamediciner
som kompenserar for detta.

OPERATION

« Operationkan anvandas for attav-
lagsna sjukatumdorer. Detinnebar allt
franenklareingrepptill attldkarna
tvingas amputera exempelvis ett sjukt
ben, mendetdrmycketovanligtidag.
Amputerade patienter kan drabbas av
psykiskaproblem for att de kanner sig
annorlunda, men oftast skattar de sin
livskvalitetlika hogt som sinajamlikar.

« Operation av hjarnan kan skada frisk
hjarnvavnad eftersomkirurgentar
bortsa stordelavtumoren som mojligt
foratt minskarisken for aterfall. Bero-
ende pavartumoren sitter kan exem-
pelvisinldrning eller minne skadas.

CYTOSTATIKA

- Cytostatika (anthracykliner) kan
paverka hjartat.

- Cytostatika (alkylerare) kan skada
fertiliteten, formagan attkunnafabarn.
- Cytostatika (cisplatin) kan orsaka
horselskador.

- Cytostatika (alkylerare och

- Stralbehandling mot hjarna och
ryggrad kan leda till hjarntrotthet, att
man snabbt blitrott av mangaintryck
ellerav attkoncentrera sigunder
langatidsperioder. Det kan gora det
svart att studera eller arbeta heltid.

- Stralbehandlinginnebar ocksaen
okadrisk for canceriomradet som
stralbehandlats.

- Stralbehandling mot hjarnan kan
ledatillinlarningssvarigheter.

- Stralbehandling mot ben och musk-
lerkanfakroppen attvaxasamre
ellerlangsammare.

- Operationav tumdorer nara hypo-
fysenkanpaverkaproduktionenav
hormoner.Det galler tillvaxthormon
samtolika hormoner som paver-
karbinjurarna, skoldkorteln samt
konskortlarna.

Brist patillvaxthormon kan ge
okad vikt hos vuxna, eller dalig mus-
kelutveckling och pa sikt 6kad risk
for hjart- och karlsjukdomar. Det kan
ocksa paverka sexlusten.

Kdnshormoner producerasiagg-
stockar och testiklar, somisinturreg-
leras av hypofysen. Skadade kdons-
hormoner paverkar férmagan attfa
barn.

topoisomeras-2-hdmmare) kan 6ka
riskenforblodcancer.

- Cytostatika (ifosfamid) kan medfora
njurpaverkan.

- Cytostatikakanbland annat ocksa
medforatrotthet, koncentrations-
svarigheter och synproblem.
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DET HAR COR BARNCANCERFONDEN

Sa ser livet ut
efter cancern .

DeltagarnaiBarncancerfondens Maxa
livet-projekt har fatt svarapa fragorom
hur livet ser ut for overlevare.

Svaren visar att sju av tio har sena kom-
plikationer, och nio av tio skulle behdva
hjalp med att forsta sin sjukdomshistoria.

I Sverige finns mellan 8 000 och 9 000
personer som har haft cancer som barn.
Kanske dr du en av dem? Da kan du ocksa
vara en av de 189 personer som svarade
pa Maxa livets webbenkit om livet efter
cancer som barn.

Barncancerfondens projekt Maxa livet
ger stod till vuxna barncanceroverleva-
re. For att battre forsta vad de behover,
har Barncancerfonden bland annat gjort
intervjuer med Overlevare, som nu kom-
pletterats med en webbenkdt.

Det visar sig att fyra av tio har ned-
satt arbetsférmaga pa grund av sin psy-
kiska hélsa och lika manga pa grund av
sin fysiska halsa. Tre av tio har psykiska
funktionsnedsdttningar. Drygt hilften har
haft angest kopplad till sin sjukdom och
64 procent har varit deprimerade. Hilften

Vad dverlevarna
sjdlva tycker ar viktigast:

- Atthitta sig sjalv bortom sjukdomen.
- Atthantera sin kroppsbild och angest.

-Lindraochldrasiglevamedde
kroppsliga senakomplikationerna.

-Hakontakt med andra éverlevare.

-Hakontakt med andrasom har
samma senakomplikationer.

har en fysisk funktionsnedséittning.

Enligt tidigare forskning har sju av tio
barncancerdverlevare nagon form av sen
komplikation efter sjukdom och behand-
ling. Av dessa har 30 procent en allvarlig
eller livshotande skada.

Aven om siffrorna fran enkiten pekar
at samma hall, ir det viktigt att tinka pa

att de inte dr hela sanningen, utan en bild |

av den.

— Vi kan ju inte veta om det framst ar
de som mar forhallandevis bra som valt
att svara pa undersokningen eller som ar
med i referensgruppen, eller om det ar

STOD FRAN BARNCANCERFONDEN

Vartkanman
vanda sig?

Detkanvaraknepigt attveta
vartman skavandasigeller hur
mantar sig framhos myndig-
heter. Da kan du kontakta Barn-
cancerfonden och Maxallivet.
Mejlatill maxalivet@barncan-
cerfonden.se.
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Lager forungdomar
Varje varordnar Barncancer-
fondenungdomsstorlager for
barncancerdrabbade ungdo-
mar och ungavuxna éverleva-
re,samtderas syskon.Las mer
pabarncancerfonden.seeller
kontakta denregionalafdren-
ingen for merinformation.

Bli peer supporter
Dusom harhaftcancerkan bli
peer supporter,enpersonsom
arutbildad genom Barncan-
cerfondentill att stétta ettbarn
eller entonaring sombehand-
las for cancer. Kanske kanner
duattdusjalv dribehov av att
kommaikontakt med enpeer
supporter? Mejla peer@barn-
cancerfonden.seomduvill
vetamer.

Overlevare
ettklick bort

len enkatsomBarncancerfon-
dengjortinom projektet Maxa
livet, svarade dver hdlftenav
deltagarnaattde har kontakt
med andra dverlevare pa natet.
DukangamediMaxalivets

Facebookgrupp, s6k pa"Maxa

Livet!", for att halla kontakt med
andrailiknande situation. Pa
Maxallivets egenhemsidakan
duldsameromvad somhander
inom projektet.
barncancerfonden.se/
maxalivet.



tvirtom, siger Therese Mahe, tidigare projekt-
ledare f6r Maxa livet-projektet.

Flera i enkdten behéver mer st6d fran
varden.

Av deltagarna upplever tre av tio att de inte
fatt en samlad bild av sin sjukdomshistoria,
nio av tio vill ha en samlad bild av sin sjuk-
dom och behandling och hjilp att férsta den.
Lika manga skulle vilja ha informationen sam-

lad digitalt.
En femtedel beh6ver hjalp med efter-
varden och en dryg fjirdedel tycker
inte att vuxenvarden fungerar bra.
Nagot som ocksa blir tydligt ar
att overlevare vill ha kontakt med
andra 6verlevare. Mer dn hélften
har i dag kontakt med andra 6verle-
vare pa nitet.
— Manga ir med i Ung Cancer.
Overlag ser vi att manga har ett
stort behov av att tréffas och ha kon-
—" takt med andra i samma situation,
sdger Therese Mahe, som
nu lamnat 6ver pro-
jektledarrollen till
Marika Cassel pa

Barncancerfon-

den.

MAXA MERA!

Maxa digitalt

Det arpawebben duforstlaser om
nyheter somror Maxallivet, Barncan-
cerfondens satsning for unga vuxna
som haft cancer sombarn. Harkan du
lasa om projektet, konferensen Maxa
livetochomvartduskavandadigomdu
villengageradig.
barncancerfonden.se/maxalivet.

Maxad konferens

Under Maxallivet-konferensen mots
overlevare fran hela Sverige, for att till-
sammans okakunskaperom arbete och
plugg, livet efter cancern och attfadela
sina erfarenheter med andrasom vet
hurdetar.Snartdrdetdagsigen. 4-6
november darkonferensanlaggningen
Aronsborgnorrom Stockholm bokad.
Las merochanmaldig senast 16 okto-
ber pa barncancerfonden.se/maxalivet.

Maxa den har tidningen
Horav digtill ylva.andersson@barn-
cancerfonden.se omdu haridéer om
tidningensinnehall.

Vill du ocksa maxa?

Fragor, tankarochidéeromvadunga
vuxna 6verlevare behover? Kontakta
oss pa maxalivet@barncancerfonden.se.

Vill du bli Maxa livets
juniorredaktor?

Barncancerfonden séker enny junior-
redaktor till tidningen Maxa livet. Isak
Thern skaldamna dver stafettpinnen
infor nastanummer. Kontakta
ylva.andersson@barncancerfonden.se
omdu drintresserad.

Hitta andra
inom din férening

Genomde sexregionalaforen-
ingarna finns mojlighet att traffa
andravuxnabarncancerdver-
levare. Kanske villdu hjdlpa
tillatt startaenegenunga-
vuxna-grupp ellernagon
sdrskild aktivitetinom din
regionalaforening? Hitta
kontaktuppgifter pabarn-
cancerfonden.se/om-
oss/var-organisation/
barncancerforeningarna.
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SENA KOMPLIKATIONER

“Jag har fatt ett nytt liv

2

Lovisa Pettersson, 23 ar, var sjuk hela sin uppvaxt -
framtills for fyra ar sedan. Dafick hon sinnya lever.
Cancern, somhonfoddes med, opererades bortnar
honvartvaveckor gammal.

et var med cancern allt star-
tade, och ibland kidnns det
svart nir hon ser barnen pa
den barnonkologiska avdel-
ningen pa Umea universitets-
sjukhus.

— Da forstar jag hur sma de
ar, och hur liten jag var.

Ett par ganger i manaden f6ljer hon med sin
mamma till sjukhuset ndr Barncancerfonden Norra
serverar fika till inneliggande familjer.

- Jag tycker att det dr kul, framfor allt att triffa

Text: Emma Olsson Foto: Malin Grénborg

e

foralfirarna. De blir glada av att tridffa en overleva- LOVISA PETTERSSON
re, sager hon. ALDER:233r.
For hennes del dr tiden med cancer 6ver. Lever- BOR:IUme3
tumoren uppt.‘ickt?s nér Lovisa var nyfodd, och FAMILJ: Mamma, pappa, lillebror,
opererades bort ndr hon var tva veckor gammal. pojkvan, hund ochkanin.
Men Lovisa hade fortsatt otur. GOR:Laserin gymnasieskolan.
Som en komplikation efter behandlingen bilda- DIAGNOS: Hepatoblastom Sigtuna. Lovisa Pettersson vill bli fotograf.
des i = dil hh klades i medkomplikationer. Det iobbi d 1l li iul
es drrvdvnad i levern och hon utvecklades inte Behandlades endast med et jobbigaste med att vara allvarligt sjuk var att
som andra barn. Medan klasskompisarna vixte operation. Hepatopulmonellt inte kunna f6lja med kompisarna.
gick Lovisa ner i vikt. zznmdng(j;”p"lﬂgggzgi‘;fg'ﬁa” - Det dr Kklart att jag tyckte att det var jobbigt nir
— Jag blev trétt och sov nar jag kom hem fran sko- leversjukdom). de fragade om jag ville folja med ut pa stan. Mest i

lan. For det mesta orkade jag inte en hel skoldag
och sa var jag sa otroligt smal, sdger hon.

Det blev normalt for henne att vara trott, att
inte orka. Hon hade varit sjuk sa linge hon kunde
minnas.

- Jag kunde inte vara som ett barn ska vara, jag
kunde inte vara med kompisar. Jag satt hemma och
gjorde inte sirskilt mycket.

I dag gar Lovisa pa folkhdgskola for att 14sa in
gymnasiet. Dels missade hon mycket av sin skoltid
eftersom hon madde sa daligt, dels har hon dyslexi

och dyskalkyli. Men pa folkhdgskolan ar utbildning-
en uppbyggd pa ett annat vis dn den vanliga skolan.

Det fungerar bra.

- Det kidnns som en familj, sdger hon.

Det dr ett ar kvar av utbildningen, men hon hop-
pas pa att fortsitta pa en annan folkhdgskola i
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den perioden nir jag var 13-14 ar, da tyckte jag att
det var sérskilt jobbigt.

Till slut var levern i sa daligt skick att ldkarna
bestimde sig for att ersitta den.

— Nir de sa det sa tdnkte jag pa en gang att ”nu
kommer jag d6”. Jag var nog smarddd dnda tills
jag bytte levern, egentligen. Jag fick vinta ett ar
ungefir och hjirtat slog nagra extra slag varje
gang telefonen ringde, det bultade extra hart, men
annars forsokte jag att inte tinka pa det, siger hon.

Det tog som sagt ett ar. Sedan kom telefonsamta-
let. Det fanns en lever som vintade pa henne. Lovi-
sa limnade Umea och for till Karolinska sjukhuset
i Huddinge.

Men oturen f6ljde efter. Efter operationen lycka-
des blodkérlen inte syresitta den nya levern. Half-
ten av levern dog och ldkarna stod beredda att gora
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Jagsagerbaraensak: Ge
inteupp.Minaforaldrarsa =
- dettillmignardetvarsom

- ' jobbigast. Geinteupp.

F¥ o -
en nddsokning efter ett nytt organ 6ver tacksam. Annars hade jag inte varit har i Hon éter visserligen mediciner for att
hela Europa. dag, sdger hon. kroppen inte ska stéta bort levern som

Efter tva besvirliga operationer verkade I dag tar skolan, kompisar och pojkvén all hon fick, och de gor att hon inte far sola.
den nya levern dnda fungera, och tva tid. Lovisa forbereder sig for att flytta hemi- Andra mediciner har gjort att hon fatt
manader senare kunde hon resa hem till fran och letar ligenhet hemma i Umea. nedsatt syn. Men hon &r frisk.

Umea. - Jag har funderat pa att bérja rida igen. - Jag har fatt ett helt nytt liv. Jag ir inte

— Forut tyckte jag att det var konstigt Jag red nir jag var liten men jag slutade hemma, jag 4r med min pojkvin eller
och lite smalibbigt att ha ndgon annans for att jag var for litt, jag kunde inte mina kompisar efter skolan och det hade
lever i mig. Nu dr jag oerhort glad och hantera ett sa stort djur, sdger hon. aldrig gatt innan.
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ANDRE VESTERMARK
ALDER:234r.
BOR:legenldagenhetiVasteras.
GOR:Sokerarbete.

DIAGNOS: Drabbades avependy-
mom som attaaring. Behandlades
med operation och cytostatika.




Datorer dr Andrés storafritidsintresse och han har
sjalv byggt sin dator. André tvekade darférinte en
sekundinnan hankastade siginbland skruvar och
kretskortidatorn for attlaga flakten som precis
slutat att fungera.

“Jag vill

hitta
ettjobb”

André Vestermark aren av deltagarnaiBarncancerfondens
pilotprojekt med Peritos ungdomsrekrytering, ett foretag som
hjalper unga vuxnamed funktionsnedsattning ut pa arbets-
marknaden.

va ganger har
André Ves-
termark tagit
taget fran Vis-
teras for att
mota Maria von
Bredow som
arbetar med
arbetsmark-
nadsfragor pa Peritos i Stockholm.
Det ar en del i det pilotprojekt som
Peritos har startat tillsammans med
Barncancerfonden.

— Jag har fatt reda pa att det finns
saker jag vill gora, som jag inte tinkt
pa. Jag vill resa och kanske ga tillbaka
till hogskolan, sdger André.

Barncancerfonden och Peritos rak-
nar med att foretaget ska intervjua
ett tjugotal unga vuxna Overlevare
innan projektet utvirderas. Den som
far triffa en coach pa Peritos kom-
mer att fa hjdlp att se Gver styrkor
och svagheter. Sedan gor de tillsam-
mans upp en plan f6ér hur 6verle-
varen ska ga vidare, med arbete,

Text: Emma Olsson Foto:Magnus Glans

utbildning eller ndgon annan form av
sysselsdttning.

André har varit arbetslos i nagra ar.

- I borjan tyckte jag att det var
skont att vara ledig men sen dr det
som att jag blir trott av att vara trott,
och sen gar det bara runt i en cirkel.
Jag har ganska mycket hjarntrotthet
och det kdnns som om den blir vérre
ndr jag inte anvinder hjdrnan till att
gbra nagonting, siger André.

Nu ska han utreda sin arbetsfor-
maga genom Arbetsférmedlingen.
André hoppas att kunna ga fran sju
till tio timmars arbetstid i veckan.

Under sina méten gar André och
Maria von Bredow tillsammans ige-
nom vad han kan och vill gora, hur
mycket tid han kan arbeta, vilket
stod han har i dag och det han skulle
behova framover.

— Jag vill hitta en sysselsittning.
Nagot “butiksaktigt”. Jag arbetstra-
nade pa en bensinmack och det var
bra. Jag behovde inte nagot mer dn
min kropp for att kunna arbeta. Det
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Andréregistrerar och hanterarbestallningar av bland annat prydnadssaker pa arbetstraningen.

tycker jag var skont. Sen sa gillar jag att
jobba med hinderna och att ha kundkon-
takt var kul, sdger André.

— Vi fokuserar pa det som fungerar bra,
det ar viktigt att samtalet blir motiveran-
de, sdger Maria von Bredow.

ANDRES STORA fritidsintresse ir datorer.
Han har byggt en egen dator, men nir han
arbetstrianade pa ett it-foretag kinde han
att han inte hann klart sina uppgifter och
att det blev stressigt.

André drabbades av hjirntumoren
ependymom nir han var atta ar gammal.

— Nar jag blev opererad sa forlorade jag
allt, att kunna ga, skriva, prata och ita.
Jag har fatt 1ira mig allt sadant igen. Det
som var sa konstigt var att jag visste hur
man skulle gora allting. Men jag bara inte
kunde. Det dr som att ha ett ord pa tung-
an som man inte kan fa ut.

Peritos 4r i grunden ett rekryteringsbolag
som arbetar med att st6tta unga vuxna med
funktionsnedséttning och/eller psykisk ohal-
sa for att de ska komma ut i sysselséttning.

- Vi har en funktion som borde vara
offentlig, men som inte ir det i dag. En
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handldggare pa Arbetsférmedlingen med
ansvar fér unga med funktionsnedsétt-
ningar har kanske ansvar for 120 per-
soner, inte 20-30 som vi har. Vi har helt
enkelt mer tid for var och en, sdger Maria
von Bredow.

Peritos anstéller ocksi unga vuxna, och
hjélper foretag att rekrytera personal
ur sin bas av unga vuxna med funktions-
nedsittning.

DE OVERLEVARE SOM ir aktuella for Peri-
tos stod har ofta haft hjirntumor. Det
innebir att manga av dem drabbas av
hjarntrotthet.

- Efter att jag har jobbat si brukar det
vara sa att jag sover i nagon timme, siger
André.

Det innebér bland annat att han orkar
max tio timmars arbetsvecka, nagot som
hittills gjort det knepigt att hitta ritt arbete.

For Peritos dr canceroverlevare en rela-
tivt ny grupp. Men det star klart for Maria
von Bredow att erfarenheterna av cancer
och behandling ocksa ger insikter som
andra inte har — och som kan bli positiva
for en arbetsgivare.

— Alla ir olika, men de vi har métt har
en extra livserfarenhet och ir oftast vil-
digt mogna. Det kan vara till nytta i motet
med andra médnniskor, sdger Maria von
Bredow.



Om Peritos

Peritos dr ett féretag som hjdlper unga vux-

namellan 19 och 30 arattkommautpa

arbetsmarknaden.

-Encoachfranforetagethjalpertillmed attse
over kunskaper och erfarenheter och vilka
behovdenungavuxnahar. Detsker vid tva-
treftillfallen.

- Peritos anstaller ocksa unga vuxnamenkan
aven hjalpatillmed att matcha féretag och
arbetssokande.

- Peritos erbjuder dven coachning bade
avungavuxnapa arbetsplatsenoch av
arbetsgivare.

-

SAGARDETTILL
Dusom dr 6verlevare traffar Peritos-coachen vid
tvatill tre tillfallen. Tillsammans tittar ni pa dina
erfarenheter och mojligheter. Det skerbland
annatgenomintervjuer. Meningen dr attdu ska
blitryggareivad dukan och vad som drmojligt,
' ochfahjalp atttadig vidare mot studier, jobb
ellerannan sysselsattning.

Pilotprojektet med Barncancerfonden pagar till
ochmeddecember2016.

e

" VILL DU VARA MED?

Villdu ta hjalp av Peritos for
attgavidareijakten pajobb?
Kontakta Marika Cassel pa
Barncancerfonden pa
marika.cassel@
barncancerfonden.se.
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Fler tips for jobb och studier

Folkhogskolorna har manga bra utbildningar,
tillexempel for den somvillkomplettera sina
studier. Lds mer pa folkhogskola.nu.Dukan
ocksalasaettreportage ombarncancer-
overlevaren Chantal Palm som berattarom
sina studier pafolkhogskola pabarncancer-
fonden.se.

Pavarje universitet eller hogskolafinns
samordnare somkan stétta studenter med
funktionsnedsattning. Allinformation finns
pastuderamedfunktionshinder.nu.

Dusom harnedsattarbetsférmagapa grund
av en funktionsnedsattning kan fa hjalp av en
SIUS-konsulent genom Arbetsférmedling-
en. SIUS star for sarskiltintroduktions- och
uppfoljningsstéd. Personen hjalper dig att
kommaigang med arbetet och féljer dig for
attse hurdetfungerar.

Las mer pa Arbetsformedlingens sajt.
Sok pa"dethar &r SIUS" pa arbetsformed-
lingen.se.
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-Be omextrastod pa Arbetsférmedlingen.
- Tameddinajournaler och andra medicinska
pappersomyvisarvadduvaritmedom.
-Visaattdudrintresserad av attjobba, men
forklaravadduinte kan.
Kalla: Peritos

Lonestodinnebdrattarbetsgi-
vare kanfa ersattning foren
delavlonekostnadenndrde
anstaller personer med
funktionsnedsattning.
Iborjanav aretkom ett
forslagfran Arbetsfor-
medlingenom attlone-
stoden ska forenklas.
Beslut drdnnuinte fattat.

L ¥

Narbestdllningarna drregistrerade ar det dags att paketera de saker somtillverkats och skriva adresslappar.

Att skaffajobb &renav de viktigaste fragorna
forunga vuxna som har haft cancer. Darfor ar
det ocksaenav huvudfragornainom projek-
tetMaxalivet.
- Detfinns sysselsattning for alla, det
gallerbaraatt hittaratt. Och detfinns all-
tid hjalp att fa, sager Charlotte Rutegard pa
Barncancerfonden.
Barncancerfondenarbe-
tar for att skapa fler fore-
tagssamarbeten som
det med Peritos,
men ocksa med att
paverkamakt-
havare.Mendu
som Overlevare
kanocksavanda
digtillBarncan-
cerfondenomdu
behodver stod.



RELATIONER

Sex och relationer

Svar pa fragor fran 6verlevare

Text:Emma Olsson

Undrar du omdinkropp duger? Hur man gor for att fa den
man gillarintresserad? Eller oroar du dig for attinte kun-
nafabarn? Alla har funderingarkring narhet och sexuali-
tet. Barnmorskan Veronica Skyldberg svarar pafragor fran

barncanceroverlevare.

N&rman star pa gransen mellan ungdoms-
ochvuxenlivet kan det varasvartatt veta
vart man ska vanda sig med tankar och fun-
deringaromkropp, sex ochrelationer.

Ungdomsmottagningen dr ett bra alterna-
tiv for digunder 23 ar (aldersgransen varie-
rarilandet). Sedan finns barnmorskemot-
tagningar for kvinnor och kénsmottagningar
for man.

- Menbdrja pavardcentralen, tipsar Vero-
nica Skyldberg, barnmorskaiGoteborg, som
har svarar pafragor om sex och samlevnad
fran Maxallivet-konferensen.

Skicka garnafragor omrelationer och sex
tillmaxalivet@barncancerfonden.se.

TiPS!

Informationom sex och
samlevnad férdigmed
funktionsnedsattning finnstill
exempel pa safunkarsex.se och
rfsu.se/sv/Sex—relationer/
Sexualitet-och-funktions-
nedsattningar.

Vilka alternativ finns omjaginte kan fa
barn?
SVAR: Ett alternativ &r att genomga behand-
ling for ofrivilligbarnldshet, vilketinnebdr
attpar far hjalp att skapa forutsattningar for
spermier och dgg att motas ochresulteraien
graviditet. Behandlingsmetoderna somfinns
valjs utifran orsak till barnlésheten.
Detkanvarahormonstimulering for att
framkalla agglossning,insemination med
spermier fran mannen eller donator, aggdo-
nation, eller operation om det finns skador
ellerforandringaridggledare eller livmoder.
Ett annat alternativ kan vara att adoptera
ettbarn.Den vanligaste formen av adop-
tioniSverige drinternationell adoption. Det
vill sdga att man adopterar ett barn fran ett
annatland.

Varfor sdgs det att vin gor en sexuellt upp-
hetsad? Eller dr det bara alkoholeni sig?
SVAR: Alkoholenisig goringen sexuellt
upphetsad. Men en viss mangd alkohol kan
ledatillatt mankanupplevaatt det ar latt-
are att slappna av och vagatakontakt, och
vaganarma signagon sexuellt. Nar man val
harsex med alkoholikroppen leder det for
mangasnarare till att det &r svarare attfa
sexet attfungera. Alkohol minskar kanslig-
heten och detkan vara svarare att fa stand
ochorgasm.

TiPS!

Aven omdu &r fér gammal
forungdomsmottagningen
blir du aldrig féor gammal for
derashemsida. Fullmedbra
information, serverad med
glimtenidgat: umo.se.

Jagkaninte kdnnanagon sexlustalls. Har
tagit antidepressiva mediciner under manga
ar. Ar det dirfor jaginte kdanner nagot?
SVAR: Manga antidepressiva mediciner
minskar lusten eller den fysiska sexuella
formagan. Vid depression dr det ocksa van-
ligtattkanna sanktlust. Om du dribehov
avmedicinforattmabrakandu prova en
annan sort. Pratamed din lakare om dina
biverkningar med utebliven sexlust och fun-
deragemensamtom att eventuellt prova en
annan sorts antidepressiv medicin.

Omdetinte hjalper, sa vand dig garnatill
enungdomsmottagning for att prata vidare
om andra anledningar till utebliven lust.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon:08-584209 00
info@barncancerfonden.se

“Ta det
idin takt”

Charlotte Kihl har flera senakomplikationer
efter cancerbehandlingen sombarn. Forst
som trettioaring tog hon itumed kanslorna
kopplade tillbarndomens upplevelser.

Text:Emma Olsson Foto:Magnus Glans

CHARLOTTE KIHL VARMITT uppe i karridren och fram-
gangsrik chef nar hon drabbades av ytterligare en kompli-
kation. Hon gick in i en livskris och bestdmde sig for att
ga i terapi, for forsta gangen i livet.
— Jag kunde inte lingre blunda f6r vad jag varit
med om och hur det har paverkat mig. Min vag har
varit att ga in i svara kanslor och hitta mig sjalv
bortom det avtryck cancern gjort. Acceptans
har varit en viktig del liksom att fokusera pa
det positiva i livet.
Charlotte Kihl sadlade om helt och bestam-
de sig for att sjilv bli terapeut, och arbetar
1 dag bland annat med cancerdrabbade och
deras anhoriga.

— En del ar att tillata sig sjdlv att mota sina
radslor, att sorja och vara arg. Men kom ihag
att sjukdomen inte dr din identitet. En man-
niska rymmer sa mycket mer an cancern
och det avtryck den ldmnar.

Att acceptera det man varit med om tar
tid. En vdg som Charlotte tycker &r bra ar
terapi.

— Det sker inte under ett samtal, det kan
ske i omgangar under en eller flera perioder.

Det ar normalt att kdnna angest utan att for-
sta varfor, liksom att kanna att livet kanns
tungt och orattvist.

CHARLOTTEKIHL

ALDER: 45 ar.

BOR:|Stockholm.

FAMILJ:Man ochtvabarn (adopterade).

GOR: Diplomerad psykosyntesterapeut och ICF certifierad coach.
Arbetarbland annat med cancerdrabbade och deras anhériga.

DIAGNOS: Fick diagnosen Non-Hodgkins lymfom som femaring.
Behandlades med stralning och cytostatika.
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